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Útdráttur
Á Íslandi stendur öllum verðandi for-
eldrum til boða fósturskimun í lok fyrsta 
þriðjungs meðgöngu. Áætla má að um 
90% barnshafandi kvenna á höfuðborg-
arsvæðinu þiggi slíkt boð. Innlendar 
og erlendar rannsóknir sýna að ákvarð-
anataka um fósturskimun er háð 
ýmsum þáttum og á sér stað snemma í 
meðgöngu. Því er mikilvægt er vandað sé 
til fræðslu og upplýsinga um skimunina. 
Í þessari grein er skoðað hvernig verð-
andi foreldrar lýstu fræðslu og ráðgjöf 
sem þeim var veitt um fósturskimun og 
við hvaða heilbrigðisstarfsfólk þeir áttu 
samskipti á fyrstu vikum meðgöngu.
Um er að ræða eigindlega rannsókn, 
byggð á viðtölum við 10 verðandi mæður 
og 10 verðandi feður, sem höfðu ákveðið 
að þiggja skimun. Viðtölin voru tekin við 
verðandi foreldra hvort fyrir sig, tvisvar 
á meðgöngu, samtals 40 viðtöl. Við 
úrvinnslu var notuð innihaldsgreining.
Í flestum tilvikum voru fyrstu samskipti 
mæðrana eftir að meðganga hófst við 
fæðinga- og kvensjúkdómalækni. Í 
viðtölunum lýstu margir þátttakendur 
því að lítil áhersla hefði verið á að veita 
þeim upplýsingar um fósturskimun og í 
nokkrum tilvikum upplifðu foreldrarnir 
að um reglubundna rannsókn væri að 
ræða. Verðandi foreldrar notuðu upplýs-
ingasíður á Netinu takmarkað og margir 
hefðu viljað eiga samræður við ljósmóður 
eða lækni um fósturskimun. Verðandi 
feður fengu oftast upplýsingar í gegnum 
maka. 
Niðurstöður geta nýst við þróun leiðbein-
inga um fósturskimun hér á landi en 
þörf er á markvissari leiðum til að koma 
fræðslu um skimunina til skila. Vísbend-
ingar eru um að leggja þurfi aukna áherslu 
á þekkingu fagfólks um fósturskimun.
Abstract
In Iceland, NT screening is offered to 
all pregnant women and the uptake is 
now almost 90% in the capital area. It 
is of importance that information on 
fetal screening are designed to benefit 
prospective parents but studies have 
shown that the decision to accept or decl-
ine screening is affected by interplay of a 
number of social and medical factors and 
takes place in early pregnancy. In this 
paper it is explored how parents describe 
communication with professionals and 
information before NT screening. 
Semi-structured interviews were 
conducted with ten prospective mothers 
and ten prospective fathers, who had 
decided to accept screening, in weeks 
7–11 and weeks 20–24 of pregnancy. 
Interviews were analyzed using content 
analysis.
Almost all women described that 
the information they received were 
inadequate although they all experienced 
their decision as a choice. Some parents 
experienced the screening as a routine 
procedure. Only few participants used 
the Internet for information and some 
emphasized that they would have liked 
to have further discussion with a profess-
ional before screening. Prospective 
fathers were informed by their partner. 
All the women had met some profess-
ional before screening, most often an 
obstetrician. In general, all the couples’ 
decisions remained consistent later in 
pregnancy. 
A critical examination of the provision 
of screening needs to take place in the 
Icelandic context. Women’s and men’s 
access to resources that impact on 
opportunities to discuss NT screening 
need to be improved by multidisciplinary 
coordination of early pregnancy care. 
There are indications that professional’s 
knowledge needs to be improved. 
INNGANGUR
Frá árinu 1999 hefur fósturskimun 
með samþættu líkindamati verið í boði 
fyrir konur hér á landi. Þessi skimun 
samanstendur í dag af nokkrum þáttum; 
ómskoðun á hnakkaþykkt fósturs, 
mælingu lífefnavísa í blóði móður, aldri 
móður og meðgöngulengd. Rannsóknin 
var þróuð í Bretlandi eftir 1990 og er 
markmiðið fyrst og fremst að skima 
fyrir þrístæðum hjá fóstri á 11.-14. viku 
meðgöngu, aðallega Downs heilkenni 
(Nicolaides, Heath og Liao, 2000). Skim-
unin var fyrst kynnt konum 35 ára og 
eldri sem annars áttu kost á legvatnsást-
ungu en hún náði fljótt vinsældum og 
árið 2006 var það kynnt í dreifibréfi frá 
Landlæknisembættinu að bjóða skyldi 
öllum konum slíka skimun (Landlækn-
isembættið, 2006). 
Markmið með fósturskimun er að finna 
fóstur með aukna áhættu og gefa verð-
andi foreldrum aukið val um áframhald 
meðgöngunnar (Hildur Kristjánsdóttir 
og fl., 2008). Með tilkomu nýrra aðferða 
sem þessarar í upphafi meðgöngu standa 
verðandi foreldrar frammi fyrir flóknum 
ákvörðunum sem hafa áhrif langt umfram 
það sjónarhorn að meðgangan sé lífeðl-
isfræðilegt ferli. Hér á ég sérstaklega við 
fóstureyðingu í kjölfar skimunar eftir að 
greining á fráviki eins og Downs heilkenni 
hefur verið staðfest auk þess sem umtals-
verður fjöldi kvenna eða um 5.2% fá falsk 
jákvæðar niðurstöður úr skimprófinu 
(Nicolaides, Spencer, Avigidou, Faiola og 
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Falcon, 2005). Í þessu samhengi skiptir 
máli hvernig umræðan í samfélaginu 
þróast um slíkar rannsóknir og hvernig 
fagfólk sem er í samskiptum við verð-
andi foreldra í upphafi meðgöngu, veitir 
fræðslu og gefur upplýsingar. Það að 
innleiða nýjar aðferðir til að skima fyrir 
frávikum hjá verðandi móður eða fóstri 
kallar því á endurskoðun á því vinnulagi 
sem er við lýði á hverjum tíma og þeim 
upplýsingum sem heilbrigðisstarfsfólk 
gefur. Þessari grein er ætlað að varpa ljósi 
á samskipti verðandi foreldra við fagfólk 
í upphafi meðgöngu og hvernig foreldr-
arnir lýsa fræðslu og upplýsingum sem 
þeim eru veittar um fósturskimun. 
Bakgrunnur 
Ákvarðanataka verðandi mæðra 
um að þiggja eða hafna skimun fyrir 
fósturgöllum er háð nokkrum þáttum; 
s.s. aðgengi að skimuninni, lögum og 
reglugerðum, viðhorfi til fötlunar, upp-
byggingu heilbrigðiskerfisins, reynslu 
og þekkingu fagfólks og fl. (Helga 
Gottfreðsdóttir, 2006; Wrede, Benoit 
og Sandall., 2001). Hjá hverri og einni 
konu hafa jafnframt viðhorf, gildismat 
og þekking áhrif á afstöðu. Samantekt 
Dahl, Kesmodel, Hvidman og Olesen 
(2006) á 34 rannsóknum frá 12 löndum 
sýndi að viðhorf kvenna til skimunar 
hefur meira forspárgildi um þátttöku en 
þekking þeirra á skimuninni. Þekking 
kvenna hefur hins vegar áhrif á hvort 
ákvörðun þeirra um að þiggja skimun 
byggir á upplýstu vali. Í samantektinni 
kemur jafnframt fram að sú þekking sem 
konur tileinka sér tengist helst hagnýtum 
þáttum s.s. aðferð við skimun en færri 
lýsa atriðum eins og fyrir hverju er 
skimað eða hvernig túlka má niðurstöður. 
Ennfremur er því haldið fram að þar sem 
konur beri traust til þeirrar þjónustu sem 
þeim er boðin á meðgöngu, þar með talið 
skimun fyrir fósturgöllum, dragi það úr 
að þær leiti sér upplýsinga eða að þær 
skoði þær upplýsingar sem þeim eru 
boðnar með gagnrýnum augum. Konur 
sjá þátttöku sína í skimunum fyrir fóstur-
göllum helst felast í því að fá staðfestingu 
á að allt sé í lagi þó að þær viti að verið sé 
að skima fyrir ákveðnum frávikum eins 
og Downs heilkenni eða miðlínugöllum 
(Gokhale og Cietak, 2002). Rannsóknir 
sýna að þekking kvenna á fósturskimun 
er mismunandi en í rannsókn Gourounti 
og Sandall höfðu flestar konurnar jákvætt 
viðhorf til skimunarinnar en þekkingu 
þeirra var ábótavant sem birtist í því að 
56% tóku óupplýsta ákvörðun (Gour-
unti og Sandall, 2006). Rannsókn þeirra 
byggði á gögnum frá Grikklandi og er 
þetta töluvert hátt hlutfall miðað við 
rannsóknir frá Bretlandi (Michie, Dorm-
andy og Marteau, 2002) Ástralíu (Jaques, 
Sheffield og Halliday, 2005) og Hollandi 
(van den Berg, Timmermans, ten Kate, 
van Vugt og van der Wal, 2005). Þekk-
ing kvenna á skimun virðist einnig tengj-
ast menntun og efnahag sem birtist í því 
að konur með lakari efnahag og minni 
menntun eru líklegri til að taka óupp-
lýsta ákvörðun (Gourounti, Lykeridou, 
Daskalakis, Glentis, Sandall og Antsaklis, 
2008; Jacques og fl., 2005; Santalahti, 
Hemminki, Latikka og Ryynänen, 1998; 
van den Berg og fl., 2005). 
Framsetning upplýsinga og persónuleg 
afstaða fagfólks getur haft áhrif á þá 
ákvörðun sem konan tekur um skimun 
(Chiang, Chao og Yuh, 2006). Einnig 
hefur verið bent á að þær konur sem telj-
ast í lítilli áhættu á því að eignast barn 
með Downs heilkenni en þiggja skimun 
virðast vera verr upplýstar en konur sem 
ákveða að fara ekki í skimun. Sama á 
við um þær konur sem eru í aukinni 
hættu varðandi það að eignast barn með 
Downs heilkenni (Farve og fl., 2008). Í 
stuttu máli má segja að töluverður hluti 
kvenna í erlendum rannsóknum virðist 
líta á fósturskimun sem skyldu og stór 
hluti þeirra reynist vera illa upplýstur 
(Chiang, o.fl, 2005; Favre og fl. 2008). 
Vísbendingar eru um að íslenskar 
konur upplifi fósturskimun sem hluta af 
meðgönguvernd og að þátttaka í skim-
uninni sé tekin af hinni verðandi móður 
en verðandi feður sitji oftast hjá þegar 
kemur að því að taka ákvörðun um skimun 
(Gottfreðsdóttir, Sandall og Björnsdóttir, 
2009). Því er áhugavert að skoða niður-
stöður rannsókna á þekkingu fagfólks 
á fósturskimun en erlendar rannsóknir 
benda til að henni sé ábótavant (Ekelin 
og Crang-Svalenius, 2004; Skirton og 
Barr, 2009). Það má álykta að slíkt birt-
ist í samskiptum fagfólksins og verð-
andi foreldra. Rannsókn Skirton og Barr 
bendir til að enn sé þekkingu ljósmæðra á 
skimun ábótavant en þrátt fyrir að 92.3% 
ljósmæðra í þeirri rannsókn teldu sig 
vel í stakk búnar að ræða við verðandi 
foreldra um fósturskimun var þekkingu 
þeirra á þeim frávikum sem skimað var 
fyrir ábótavant og í sumum tilvikum var 
ekki gerður greinamunur á skimunar- 
og greiningarprófum (Skirton og Barr, 
2009). Rannsóknir sem beinlínis hafa 
beinst að samskiptunum sjálfum, þ.e. þar 
sem skoðað hefur verið hvernig fagfólk 
nálgast umræðu um áhættu og val, þegar 
fósturskimun er rædd, eru mjög fáar. Þess 
vegan er rannsókn Pilnik, Fraser og James 
(2004) sérstaklega áhugaverð en hún 
lýsir samtölum ljósmæðra við 14 konur 
þar sem umræðuefnið var fósturskimun. 
Rannsóknin sýndi að ljósmæðurnar drógu 
fram þætti eins og falsk jákvæðar og falsk 
neikvæðar niðurstöður skimunarinnar og 
reyndu að tryggja skilning kvennanna á 
skimuninni í víðu samhengi. Hins vegar 
virtist sjónarhorn kvennanna í þeirri 
rannsókn tengjast því neikvæða mati eða 
skilningi sem konurnar lögðu í hugtakið 
áhætta og ákvörðun þeirra réðist af því. 
Með tilkomu klínískra leiðbeininga um 
meðgönguvernd sem gefnar voru út hér 
á landi í apríl 2008 kemur skýrt fram að 
fræðsla skuli veitt verðandi foreldrum um 
skimun fyrir litningagöllum og öðrum 
frávikum í þroska fósturs. Þar stendur: 
„Fræða þarf barnshafandi konur/verð-
andi foreldra um skimanir á meðgöngu 
og tilgang þeirra, áður en að þeim kemur. 
Réttur konu til að þiggja eða afþakka 
skimun skal vera skýr.” (Hildur Kristjáns-
dóttir og fl. 2008). Í dreifibréfi frá Land-
læknisembættinu frá 2006 var þetta orðað 
með nokkuð nákvæmari hætti: „Ákvörðun 
barnshafandi kvenna/verðandi foreldra 
um skimun byggist á upplýsingum úr 
samtölum við heilbrigðisstarfsmann og 
úr fræðslugögnum, þar sem áhersla er 
lögð á eðli skimunar, forspárgildi hennar 
og þá ákvörðun sem taka verður, reyn-
ist skimpróf jákvætt.” (Landlæknisemb-
ættið, dreifibréf nr. 9/2006). Það er því 
ljóst að þegar fyrstu samskipti eiga sér 
stað milli verðandi móður/foreldra er 
gert ráð fyrir ákveðnum upplýsingum frá 
hendi þess fagaðila sem verðandi móðir/
foreldrar hitta. Hér á landi er mismun-
andi hver þessi fagaðili er og væntanlega 
fer það að einhverju leyti eftir búsetu. 
Á höfuðborgarsvæðinu hitta margar 
konur fæðinga-og kvensjúkdómalækni í 
upphafi meðgöngu. Hanna Rut Jónsdóttir 
(2009) forprófaði í nýlegu lokaverkefni 
sínu spurningalista sem hannaður var 
til að skoða annarsvegar hvaðan konur 
fá upplýsingar um fósturskimun og hins 
vegar á hvern hátt og hvaðan þær óska 
eftir að fá þessar upplýsingar. Svör bárust 
frá 42 konum (79%) sem höfðu ákveðið 
að þiggja fósturskimun með samþættu 
líkindamati og höfðu allar konurnar hitt 
einhvern heilbrigðisstarfsmann áður 
en þær komu á fósturgreiningadeild í 
skimun. Flestar þeirra, eða 32 konur, 
höfðu hitt ljósmóður  30 konur höfðu 
hitt fæðinga-og kvensjúkdómalækni og 
9 höfðu hitt heimilislækni. Hins vegar 
höfðu 10 konur einungis hitt fæðinga-og 
kvensjúkdómalækni. Rúmlega helmingur 
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kvennanna, eða 22, í þessari forprófun 
fengu beiðni fyrir fósturskimun hjá kven-
sjúkdómalækni, 21 hjá ljósmóður og 2 
hjá heimilislækni. Í þessari grein er leit-
ast við að svara spurningunni: Hvernig 
lýsa verðandi foreldrar þeim upplýs-
ingum og fræðslu sem þeim er veitt 
um fósturskimun? Þær niðurstöður eru 
innlegg í áframhaldandi þróun leiðbein-
inga um fósturskimun og skipulag 
meðgönguverndar.
AÐFERÐ
Um er að ræða eigindlega rannsókn en 
Green og Thorogood (2004) segja slíka 
nálgun ákjósanlega þegar tilgangurinn er 
að dýpka skilning á ákveðnu ferli og auka 
þekkingu á gildi inngripa frá sjónarhorni 
þeirra sem standa frammi fyrir vali á 
slíkum inngripum. 
Þátttakendur
Eftir að tilskilin leyfi lágu fyrir 
var 10 konum og mökum þeirra frá 4 
heilsugæslustöðvum á höfuðborgarsvæð-
inu gefin kostur á þátttöku í rannsókn-
inni. Þátttakendur voru valdir með tilgang 
rannsóknarinnar í huga (Sigríður Hall-
dórsdóttir, 2003). Hver kona var valin 
með þeim hætti, að þegar að hún hringdi 
á heilsugæslustöðina til að panta sér 
tíma í fyrstu skoðun, fékk hún samband 
við ljósmóður sem leitaði eftir því hvort 
hún ætlaði í fósturskimun með samþættu 
líkindamati eða ekki. Óskað var þá leyfis 
til að kynna rannsóknina fyrir þeim 
konum sem höfðu á þeim tímapunkti 
tekið ákvörðun um að fara í skimunina 
og uppfylltu að öðru leyti skilyrði fyrir 
þátttöku (tafla 1). Í framhaldi af því var 
konunni/parinu sent bréf með nánari 
upplýsingum. Að lokum hafði rannsak-
andi samband við konuna og ef vilji var 
til þátttöku var ákveðinn tími fyrir viðtal. 
Konan sá um að kynna rannsóknina fyrir 
maka sínum og gekk rannsakandi úr 
skugga um það áður en viðtal hófst. 
Fyrir fyrra viðtalið var skrifað undir 
upplýst samþykki af hálfu konunnar og 
maka hennar. Eitt af skilyrðum fyrir þátt-
töku í þessari rannsókn var að konan 
og maðurinn væru í föstu sambandi þar 
sem eitt af markmiðum rannsóknarinnar 
var að skoða reynslu beggja verðandi 
foreldra af ákvarðanatöku um skimun. 
Einnig var skilyrði að ekki væri saga 
um arfgenga galla sem gæfu mögulega 
tilefni til sérstakrar meðferðar eða eftir-
fylgni á þessari meðgöngu. Það var gert 
í samræmi við það markmið að skoða 
reynslu kvenna sem teldust ekki til 
áhættuhóps. 
Gagnasöfnun
og gagnagreining
Gagnasöfnun fór fram á árunum 2006 
og 2007. Öll viðtölin fóru fram á heim-
ilum þátttakenda að þeirra ósk og byggði 
gagnasöfnun á tveimur viðtölum við 
hvern þátttakanda. Fyrra viðtalið var tekið 
á fyrstu vikum meðgöngu, 7.-11. viku en 
hið seinna við 20.-24. viku. Viðmið varð-
andi fyrra viðtalið byggði á að ákvörðun 
hefði verið tekin um hvort konan ætlaði 
í skimun eða ekki en hefði þó ekki farið 
í hana. Tímasetning seinna viðtalsins 
byggði á því að konurnar væru búnar að 
fara í fósturskimun við 20. viku og hefðu 
fengið niðurstöður úr þeirri rannsókn. Þá 
var tilefni til að horfa til baka og skoða 
reynslu þeirra af því að taka ákvörðun um 
fósturskimun með samþættu líkindamati 
í víðu samhengi. Í viðtölunum var stuðst 
við viðtalsramma sem sérstaklega var 
hannaður fyrir rannsóknina. Við þróun 
viðtalsrammans var gerð ítarleg leit að 
sambærilegum rannsóknum og fræðileg 
þekking um viðfangsefnið þannig lögð 
til grundvallar. Höfundur byggði einnig 
á reynslu sinni af viðtölum við verð-
andi foreldra um fósturskimun. Viðtals-
ramminn samanstóð af opnum spurn-
ingum sem snertu t.d.; fyrri reynslu af 
meðgöngu og fæðingu ef það átti við, 
reynslu af samskiptum við fagfólk á 
þessari meðgöngu, hvort meðgangan var 
fyrirfram ákveðin, viðhorf og þekkingu á 
skimunni, fræðslu um skimun, reynslu af 
fötlun, viðhorf til fóstureyðinga og hvort 
um var að ræða sameiginlega ákvörðun 
beggja verðandi foreldra. Í upphafi viðtals 
var bakgrunnsupplýsinga aflað um þátt-
takendur s.s. menntun, fjölda barna og 
fyrri sögu um fósturmissi eða fóstureyð-
ingu. Seinna viðtalið hófst á því að skoða 
reynslu af fósturskimun og horfa til baka 
á ferlið. Viðtölin voru mismunandi löng 
en flest tóku rúma klukkustund. Þau 
voru hljóðrituð með samþykki þátttak-
enda. Við greiningu gagnanna var byggt 
á hugmyndum um innihaldsgreiningu 
(content analysis) eins og henni er lýst af 
Silverman (2006). Þar er ekki gerð tilraun 
til að túlka texta heldur er lögð áhersla á 
að lýsa tilteknu viðfangsefni. Búnir eru 
til flokkar (categories) og efninu „raðað“ 
undir hvern flokk eftir því sem við á. 
Þannig getur innihaldsgreining jafnframt 
haft skírskotun til megindlegrar nálgunar 
t.d. þegar lögð er áhersla á að sýna með 
tölfræðilegum niðurstöðum hversu oft 
tiltekið rannsóknarefni kemur fyrir í texta 
(Silverman, 2006; Kvale, 1996). Í niður-
stöðukafla hér á eftir eru þátttakendur 
auðkenndir með númeri og tilgreint er 
hvort um fyrra eða seinna viðtal er að 
ræða. Þannig þýðir t.d. 8:1, kona númer 8 
í rannsókninni en 1 vísar í að tilvitnun er 
tekin úr fyrra viðtali. 
Siðfræði rannsóknarinnar 
Rannsóknin var samþykkt af 
Vísindasiðanefnd (05-125-S1) og hún 
tilkynnt til Persónuverndar. Fengin voru 
leyfi fyrir rannsókninni hjá lækningafor-
stjóra og hjúkrunarforstjóra Heilsugæslu 
höfuðborgarsvæðisins og sviðstjórum 
hjúkrunar og lækninga á Landspítala 
Háskólasjúkrahúsi. Allir þátttakendur 
skrifuðu undir upplýst samþykki áður en 
fyrra viðtal fór fram. 
NIÐURSTÖÐUR
Af þeim tíu konum sem tóku þátt í rann-
sókninni höfðu sjö þeirra hitt fæðinga- og 
kvensjúkdómalækni í upphafi meðgöngu 
en þrjár heimilislækni. Einn maki/karl 
hafði farið með konu sinni til fæðinga- og 
kvensjúkdómalæknis en beið á biðstofu 
meðan á viðtali stóð. Einn maki/karl var 
viðstaddur viðtal við heimilislækni. Sex 
af tíu konum í rannsókninni pöntuðu sér 
Verðandi mæður:
• Tala íslensku
• Í sambúð með verðandi föður
• Engin fyrri saga sem aukið
  gæti líkur á litningafráviki í
  þessari meðgöngu 
• Ákveðin í að þiggja fósturskimun
  með samþættu líkindamat
• Meðgöngulengd í fyrra
  viðtali 7-11 vikur 
Verðandi feður:
• Tala íslensku
• Í sambúð með verðandi
  móður
Tafla 1.
Þátttaka í rannsókninni miðaðist við eftirfarandi þætti
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tíma í samþætt líkindamat áður en þær 
fóru í fyrsta viðtal hjá ljósmóður á heilsu-
gæslustöð. Þar af höfðu fimm þeirra verið 
í hópi þeirra sem hittu fæðinga-og kven-
sjúkdómalækni en ein hafði hitt heimilis-
lækni. Sex af konunum áttu börn fyrir og 
höfðu fimm þeirra reynslu af samþættu 
líkindamati á fyrri meðgöngu þar sem 
líkur á litningafráviki voru litlar í öllum 
tilvikum. Aðrar upplýsingar um bakgrunn 
kvennanna sýndu að aldur þeirra var á 
bilinu 22-35 ár en makar þeirra voru á 
aldrinum 23-50 ára. Mikil breidd var í 
menntun þátttakenda, allt frá grunnskóla-
prófi til háskólamenntunar. 
Þótt reynsla þátttakenda væri um margt 
sameiginleg þegar kom að umræðu um 
fósturskimun þá voru áherslur mismun-
andi í viðtölunum. Þegar kemur að 
lýsingu kvennanna á því hvernig þeim 
voru veittar upplýsingar og hvert innihald 
þeirra upplýsinga var, þá er vissulega 
hægt að finna lýsingar þar sem upplýs-
ingar byggja á greinagóðum útskýringum 
læknis eða ljósmóður en hins vegar voru 
þau dæmi mun fleiri þar sem konurnar 
lýstu hinu gagnstæða. Hér á eftir er greint 
frá þremur megin þemum sem grein-
anleg voru varðandi lýsingu kvennanna á 
fræðslu sem þeim var veitt um skimun og 
samskiptum við heilbrigðisstarfsmann. 
,,Svo er það hnakkaþykktarmælingin”
Konurnar í þessari rannsókn töldu 
sig allar hafa valið það að fara í fóstur-
skimun. Engu að síður lýstu margar 
þeirra því að skimunin væri reglubundin 
hluti af meðgönguverndinni. Í sumum 
tilvikum tengdist það þeim upplýsingum 
sem ljósmóðir eða læknir hafði sett fram. 
Ein þeirra orðar það svo: ,,Hann bara 
sagði. Svo er það hnakkaþykktarmæl-
ingin. Það var ekki mikið spurt viltu fara 
í hana ?’’  Eftirfarandi dæmi mátti finna 
í viðtölunum þegar konurnar voru beðnar 
um að lýsa fræðslu og upplýsingum sem 
þær fengu í samskiptum sínum við lækni 
eða ljósmóður í upphafi meðgöngu. Ein 
kona sem gekk með þriðja barn sitt lýsti 
þeim svo:
Ég fór á stofu til kven-
sjúkdómalæknis og hann sagði að 
þetta væri voða góð greining og mælti 
ekki með því að ég færi í ástungu, 
hann sagði að þetta sæist svo vel og 
væri svo mikil tækni. Nei ég man ekki 
meira hvað hann sagði um það ... Í 
raun er ég sátt við upplýsingarnar ég 
var ekkert að spyrja um þetta, fannst 
hann segja mér þetta þannig að ég 
var ekkert að spyrja (verðandi móðir 
no 8:1). 
Þessi kona var 35 ára og eins og hefðin 
hefur verið hér á landi hefði hún átt kost 
á legvatnsástungu. Hér segist hún vera 
sátt við upplýsingarnar en í lok viðtalsins 
segir hún:
Ég hef ef til vill ekki lesið nóg um 
þetta ... í raun veit maður kannski 
ekki nógu mikið um þetta, bara 
verið að mæla líkur á einhverju og 
svo kemur maður á næsta stig, hvað 
gerir maður þá?
Annað dæmið er úr viðtali við konu sem 
gekk með sitt fyrsta barn. Hún sagði: 
... ég fór á stofu til kvensjúkdóma-
læknis. Þá lét hún mig fá beiðni 
og sagði mér að panta tíma í 
hnakkaþykktarmælingu. Mér fannst 
hún ekki gefa mér neinar upplýs-
ingar en hún svona rétti mér blað 
þegar ég var að kveðja hana og var 
ekkert að útskýra meira (verðandi 
móðir no3:1). 
Í örfáum tilvikum höfðu konurnar leitað 
sér upplýsinga um skimunina. Í næsta 
dæmi lýsir frumbyrja því hvernig hún 
túlkaði þær upplýsingar sem hún kynnti 
sér en jafnframt kemur fram að túlkun 
ljósmóðurinnar hafi enn frekar hvatt hana 
til að þiggja skimunina: 
Ég las mig til í bók þar sem talað 
var um alls kyns dæmisögur; litla 
áhættu og mikla áhættu og svo fæðist 
heilbrigt barn og öfugt. Þar stóð 
líka að kannski væri gott að vita 
minna, ekki alltaf gott að treysta á 
vísindin. En við erum kannski meira 
vísindafólk og höfum alveg trú á 
þessu þó að við myndum ekki treysta 
blint á niðurstöðuna- taka aðeins 
með fyrirvara. En ljósmóðirin talaði 
um að þetta væri ekki mikil áhætta 
þannig að við förum í þetta (verð-
andi móðir no 15:1). 
Í hverju felst valið?
Flestir þátttakendur lögðu áherslu á 
mikilvægi þess að val væri um fóstur-
skimun. Hins vegar lýstu fáir þátttakendur 
því að aðrir möguleikar en þeir að þiggja 
skimun hafi verið ræddir. Eftirfarandi 
dæmi lýsir samskiptum heimilislæknis og 
frumbyrju og hvernig konan er hvött til 
að íhuga þá kosti sem henni bjóðast. Hún 
lýsir því svo:
... ja hún (heimilislæknirinn) svo 
sem sagði mér ekki mikið hún benti 
mér bara á heimasíðu Landspítalans, 
þannig að ég er bara búin að lesa 
mér til þar og svo eftir að ég talaði 
við ljósmóðurina. Þannig að maður 
er svona aðeins nær því ... en ég fékk 
ekki miklar upplýsingar hjá heim-
ilislækninum ... En hún var algjörlega 
hlutlaus. Hún sagði að það væri bara 
allur gangur á því hvað væri gert og 
hún var ekkert að mæla með eða á 
móti þessu. Gaf mér alveg frjálsar 
hendur og ég mætti bara fara heim 
og hafa samband aftur upp á beiðni 
en ég þyrfti ekki að taka ákvörðun 
strax (verðandi móðir no 7:1).
Konan ræddi það síðar í viðtalinu 
að það hefði haft jákvæð áhrif á sig 
að geta farið heim og íhugað fram-
haldið. Hún komst svo að orði 
Mér finnst þetta mjög sniðugt að 
bjóða upp á þetta. Og ég ætla að fara 
í þetta, svona líka af því það er ekki 
kvöð, maður bara velur um þetta
Önnur kona sem gekk með annað barn 
sitt;
Ég fór til heimilislæknis, var búin 
að taka þrjú próf áður en ég fór til 
hans en hann eiginlega bara ræddi 
um hnakkaþykktarmælinguna út frá 
því að ég gæti þá farið í snemmsónar, 
ekkert út frá því hvort ég kæmi til 
með að eyða fóstri ef það væri með 
Downs eða einhverja litningabreyt-
ingar, ekkert á þessu sviði, ekki neitt. 
Það var meira í áttina eins og til að 
sýna mér að þarna væri fóstur, það 
var talað þannig meira. Og ég var 
líka að leita eftir þessari staðfest-
ingu. Þess vegna var kannski ekki 
farið meira út í þetta. Svo fór ég bara 
inn á netið og ... en hann lét mig fá 
beiðni (verðandi móðir no 6:1). 
Verðandi feður voru í undantekningatil-
vikum viðstaddir fyrsta samtal sem konan 
átti við lækni eða ljósmóður. Flestir virt-
ust líta á það sem eðlilegan hlut að konan 
færi ein í þessa fyrstu heimsókn/skoðun 
og þannig sáu þeir sig raunverulega ekki í 
þeim aðstæðum að þurfa að velja. Í eftir-
farandi dæmi er lýsing föður sem átti von 
á öðru barni sínu;
... ég held nú að það hafi verið 
konan mín sem skoðaði þetta og ég 
held bara hreinlega á vefnum. Og 
eins og ég sagði áðan þegar við 
vorum komin í skoðunina (vísar í 
fyrri meðgöngu) á sónardeildinni þá 
fengum við mjög góða útlistun um 
það um hvað þetta snerist og alveg 
frábæra reyndar. Þetta sást svo vel 
og lá svo beint fyrir (verðandi faðir 
no 2:1) 
Maðurinn lýsir því hvernig konan 
13Ljósmæðrablaðið - Desember 2009
hans fer í það að afla upplýsinga og taka 
ákvörðun um hvort þiggja skuli skimun. 
Hans sjónarhorn mótast af fyrri reynslu 
sem tengist þeirri upplifun að sjá fóstrið 
sem hafði góð áhrif á hann. 
Að horfa til baka
Í seinna viðtalinu, eftir 20 vikna 
meðgöngu voru þátttakendur beðnar um 
að líta til baka og lýsa því hvort upplýs-
ingarnar sem þeir höfðu fengið hafi verið 
í samræmi við það sem þeir þurftu varð-
andi skimunina. Nokkrar konurnar lýstu 
því að þær væru sáttar við þær upplýs-
ingar sem þær höfðu fengið eins og eftir-
farandi dæmi sýnir:
Ég held ég hafi vitað um allt sem 
mér fannst ég þurfa að vita, þetta 
bara snerist um að finna og athuga 
hvort það væru auknar líkur á 
þessum galla. Fyrir mér þá snýst 
þetta fyrst og fremst um Downs. En 
það er reyndar eitthvað annað sem 
stendur á blaðinu líka ... Ja allavega 
finnst mér ég ekki þurfa að afla mér 
meiri upplýsinga (verðandi móðir no 
2:2).
Ekki voru svör allra þátttakenda þó jafn 
afdráttarlaus. Nokkrir þeirra og þá frekar 
verðandi feður gáfu til kynna að þeir 
hefður viljað meiri samræður um skim-
unina og meiri upplýsingar um niður-
stöður skimunarinnar. Sumir þátttakenda 
tilgreindu að afbrigðilegar niðurstöður 
hafi ekki verið ræddar sem möguleiki. 
Þar sem margir líta á skimunina sem stað-
festingu á að allt sé í lagi þá varð þessi 
umræða ekki áberandi í viðtölunum en 
eftirfarandi dæmi eru fengin úr viðtölum 
frá pari sem átti von á sínu öðru barni en 
þar segir konan; 
Í rauninni fannst mér ég vel 
undirbúin undir rannsóknina ... af 
því að, en ég veit ekki hvort ég hefði 
verið það ef ég hefði fengið fréttir 
sem ég vildi ekki heyra, ég átta mig 
ekki á því. En af því að það kom 
allt vel út þá náttúrulega í rauninni 
fannst mér ég undirbúin undir þetta. 
En ég þori ekki að segja hvernig 
það hefði verið ef það hefði eitthvað 
komið óvænt út úr þessu. Þá hefði 
eflaust orðið dálítið mikið um spurn-
ingar (verðandi móðir no 3:2).
Maðurinn hennar nálgaðist þessa 
umræðu með svipuðum hætti;
Þetta er ákvörðun manns sjálfs ... 
en samt fannst mér þetta bara vera 
partur af ferlinu. - ja ég held samt 
að, ... Já samt í góðri samvinnu 
við fagfólk og ég held að það verði 
að segja fólki meira um hvað þetta 
snýst og af hverju áður en það tekur 
ákvörðun. (verðandi faðir no 3:2)
UMRÆÐUR 
Skoða þarf niðurstöður þessarar rann-
sóknar með ákveðnum fyrirvara þar 
sem um lítið úrtak er að ræða. Hér er 
lýst upplifun tíu kvenna og tíu karla af 
fræðslu og ráðgjöf varðandi fósturskimun 
með samþættu líkindamati auk þess sem 
athygli er beint að því hverja konurnar 
hitta í upphafi meðgöngu áður en þær 
fara í fósturskimun. Þrátt fyrir takmark-
anir eru þetta mikilvægar upplýsingar um 
samskipti kvenna við heilbrigðisstarfs-
fólk í upphafi meðgöngu og hver reynsla 
þeirra er af fræðslu og upplýsingum um 
skimun. 
Þegar niðurstöðurnar eru skoðaðar 
varðandi hverja konurnar höfðu hitt á 
fyrstu vikum meðgöngu, kemur í ljós að 
meirihluti þeirra hitti fæðinga- og kven-
sjúkdómalækni en þrjár höfðu hitt heim-
ilislækni í upphafi meðgöngu. Aðeins 
tvær konur höfðu farið til ljósmóður í 
fyrstu skoðun áður en þær fóru í fóstur-
skimun en tvær höfðu rætt við ljósmóður 
í síma. Þannig pöntuðu sex af konunum í 
rannsókninni sér tíma í fósturskimun áður 
en þær fóru í fyrsta viðtal hjá ljósmóður á 
sinni heilsugæslustöð. Það er athyglis vert 
hversu margar konur í rannsókninni áttu 
fyrstu samskipti á meðgöngu við fæðinga-
og kvensjúkdómalækni en hér á landi 
hefur það ekki verið skoðað sérstaklega 
hvort að fyrirkomulag þjónustu í upphafi 
meðgöngu hafi áhrif á fræðslu og upplýs-
ingar sem konum eru veittar. Í forprófun 
Hönnu Rutar Jónasdóttur (2009) sem 
lýst er í inngangi fór ríflega helm-
ingur kvennanna til fæðinga-og kven-
sjúkdómalæknis á stofu til að fá þungun 
staðfesta. Í þeirri sömu heimsókn fengu 
konurnar gjarnan beiðni fyrir skimun og 
hluti þeirra pantaði sér tíma á fósturgrein-
ingadeild í framhaldinu áður en farið var 
í fyrstu heimsókn í meðgönguvernd. Um 
það bil helmingur kvennanna sem svaraði 
forprófuninni fékk hins vegar beiðni hjá 
ljósmóður. Í klínisku leiðbeiningunum 
hefur verið lögð áhersla á að konur komi 
fyrr í fyrstu heimsókn í meðgögnuvernd 
sem getur leitt til þess að fleiri konur kjósi 
að koma eingöngu á sína heilsugæslu-
stöð í upphafi meðgöngu. Leiðbeining-
arnar kveða jafnframt á um að við fyrstu 
samskipti á meðgöngu skuli rætt um 
fósturskimun (Hildur Kristjánsdóttir og 
fl. 2008). Samkvæmt upplýsingum frá 
þátttakendum í þessari rannsókn virðist 
lítil áhersla vera lögð á það en sú umræða 
sem fær mest rými í viðtölunum spegl-
ast í þemanu „svo er það hnakkaþykkt-
armælingin“. Það gefur til kynna að 
fræðslan sé veitt út frá því sjónarhorni 
að þetta liggi nokkuð beint við – að 
fara í fósturskimun en eins því er lýst í 
viðtölunum er ekki mörgum orðum eytt 
í fræðslu og upplýsingar um efnið. Án 
efa er það mismunandi hversu löngum 
tíma er eytt í umræðu um skimunina en í 
nýlegri kanadískri rannsókn kom fram að 
læknar eyddu minna en 5 mínútum í ræða 
um fósturskimanir við verðandi mæður 
(Park og Mathews, 2009). Slíkt hefur 
ekki verið skoðað hjá fagfólki hér á landi 
en erlendar rannsóknir benda til að þekk-
ingu heilbrigðisstarfsmanna sé ábótavant 
varðandi fósturskimun (Ekelin og Crang–
Svalenius, 2004; Skirton og Barr, 2009) 
og kann það að vera ein skýring á því 
að fræðsla og upplýsingagjöf er með 
þessum hætti. Önnur skýring gæti verið 
sú að þar sem skimunin er algeng þá sjái 
læknar og ljósmæður hana sem hluta af 
meðgönguverndinni en bent hefur verið 
á að eftir því sem upptaka fósturskim-
unar er almennari dregur úr fræðslu og 
umræðu um upplýst val (Suter, 2002). 
Á meðgöngu eru veittar upplýsingar og 
fræðsla um fjölmarga þætti sem tengj-
ast heilsuvernd, mataræði, lifnaðarhætti 
og fl. Það má velta því fyrir sér hvort 
sú nálgun sem kallað hefur verið eftir 
í umræðu um fósturskimun eigi ef til 
vill erfitt uppdráttar í slíku samhengi. 
Umræða og skilningur á fósturskimun 
í hverju samfélagi mótast m.a. af gild-
ismati, venjum, samfélagslegum skilningi 
á fötlun og aðgengi að fóstureyðingum. Í 
grein sem lýsir notkun orðræðugreiningar 
á efni um fósturskimun í íslenskum fjöl-
miðlum kom í ljós að ein megináhersla 
var á skimunina sem tæknilega framför og 
val verðandi foreldra. Í greininni er byggt 
á hugmyndum Foucault um um stjórnun 
(e. governmentality). Almennt var sjálf-
ræðishugtakinu hampað í fjölmiðlaum-
ræðunni sem leiðir af sér þann skilning 
að fæðing fatlaðs barns sé fyrst og fremst 
persónuleg ábyrgð foreldra. Á sama tíma 
er samfélagsleg ábyrgð gerð ósýnileg 
(Gottfreðsdóttir og Björnsdóttir, 2009). 
Í viðtölunum speglast þessi áhersla í 
þemanu í hverju felst valið? en öllum 
konunum fannst ákvörðun um að þiggja 
skimun vera þeirra val. Slíkt er jákvætt 
en á sama tíma er því lýst að skimunin 
sé ekki nægjanlega útskýrð og í seinna 
viðtalinu kom fram hjá nokkrum verð-
andi foreldrum þörf fyrir samræður um 
skimunina og hvað í henni felst. Það ber 
þó að hafa í huga eins og lýst er í síðasta 
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dæminu að þarna höfðu allar konurnar 
fengið niðurstöður úr skimuninni um 
litlar líkur á fráviki og mótar það svör 
þeirra. En á hverju byggir þá val verð-
andi foreldra? Sé horft til þess að þekk-
ing er einn þáttur í ákvarðanatöku um 
fósturskimun þá má velta fyrir sér hvort 
framsetning fræðslunnar hvetji verðandi 
foreldra til að taka upplýsta ákvörðun. 
Framsetning upplýsinga og fræðslu um 
fósturskimun gerir það e.t.v. að verkum 
að verðandi mæðrum finnst það vera 
þeirra ábyrgð að þiggja skimun sé hún 
boðin. Ljósmóðir eða læknir útlistar 
kosti í stöðunni en leggur ekki á þá pers-
ónulegt mat svo niðurstaðan ráðist alfarið 
af gildismati konunnar/verðandi foreldra. 
Í niðurstöðum má sjá dæmi um þetta hjá 
konu no 7:1. Hér er hlutverk læknis eða 
ljósmóður tæknilegt, fagmaðurinn þjónar 
óskum skjólstæðings enda sé það hans 
réttur að ráðstafa sínu lífi eins og hann 
kýs (Vilhjálmur Árnson, 2003). Sé þessi 
áhersla viðhöfð í fræðslu sem veitt er um 
fósturskimun eiga sér ekki stað nauðsyn-
legar samræður milli verðandi foreldra og 
læknis eða ljósmóður. Það þarf að vanda 
til hvernig staðið er að þessari þjónustu 
en í okkar heilbrigðiskerfi býðst öllum 
konum að fara í fósturskimun. Fræðsla og 
upplýsingar eru þar stór þáttur enda hefur 
verið lögð á það áhersla, af fagfólki, að 
ákvarðanir verðandi foreldra byggji á 
haldgóðum upplýsingum um skimunina. 
Niðurstöður þessarar rannsóknar gefa 
tilefni til að endurskoða vinnulag og 
upplýsingagjöf um fósturskimun á fyrstu 
vikum meðgöngunnar.
LOKAORÐ
Í íslensku samfélagi er fósturskimun 
með samþættu líkindamati orðin hluti 
af meðgönguvernd eða „norm“. Því er 
mikilvægt fyrir ljósmæður og lækna að 
gera sér grein fyrir því hver reynsla verð-
andi foreldra er af þeim upplýsingum og 
fræðslu sem fagstéttirnar veita. Þó að 
ákvörðun verðandi foreldra um skimun 
byggi jafnframt á ýmsum öðrum þáttum 
þá hefur þekking áhrif á hvort valið er 
upplýst. Þrátt fyrir lítið úrtak í þessari 
rannsókn mætti nýta niðurstöðurnar til 
að samræma upplýsingar sem verðandi 
foreldrum eru veittar um fósturskimun. 
Fyrir ljósmæður og lækna sem veita 
verðandi mæðrum/foreldrum þjónustu í 
upphafi meðgöngu eru þær vísbending 
um að bæta þurfi þekkingu þessara stétta. 
Þakkir 
Bestu þakkir fá verðandi foreldrar sem 
tóku þátt í þessri rannsókn og ljósmæður 
á fósturgreiningardeild og heilsugæslu-
stöðvum í Reykjavík og Hafnarfirði sem 
aðstoðuðu við framkvæmd rannsókn-
arinnar. Ljósmæðrafélag Íslands fær 
þakkir fyrir stuðning sinn við viðtals-
rannsóknina sem er hluti af doktorsverk-
efni höfundar. 
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